o

Femama

Federacdo Brasileira de Instituicoes Filantropicas
de Apoio d Sadde da Mama

Manual para
Associacao de
Novos Grupos
de Pacientes



Agradecemos sua disposicao em avaliar a integracao
a Federacao Brasileira das Instituicoes Filantrépicas
de Apoio a Saude da Mama - FEMAMA.

Para que vocé possa conhecer nossa instituicao um pouco melhor,
compreender quais os beneficios e responsabilidades de participar
da rede que compode a Federacao e qual o processo para se
associar, convidamos a leitura desse manual.

Caso haja duvidas, nao hesite em nos contatar através do e-mail
projetos@femama.org.br ou do telefone (51) 3094-0017.
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1. Conhecendo a FEMAMA

A FEMAMA - Federacao Brasileira de . o 6t
Instituicdes Filantrépicas de Apoio . RN
a Saude da Mama é uma associacao o gy
civil, sem fins econdbmicos, que busca
reduzir os indices de mortalidade por
cancer de mama no Brasil. Esta presente na maioria
dos estados brasileiros por meio de ONGs associadas,
atuando na articulacao de uma agenda nacional Unica
para influenciar a formulacao de politicas publicas
de atencao a saude da mama. Acesse o link
www.femama.org.br/novo/associadas.php

e veja a lista de instituicdes associadas a FEMAMA e
onde estamos localizados.

Legenda:

=T Estados com institutigoes
associadas @ FEMAMA



http://www.femama.org.br/novo/associadas.php

A Federacao foi fundada no dia 22 de julho de 2006, em Sao Paulo, durante o
Seminario Visao de Futuro 2006-2015, promovido pelo Instituto da Mama do Rio
Grande do Sul (IMAMA), com o propésito de atuar na busca de solucdes para a alta
mortalidade por cancer de mama. O evento de fundagao da Federacao contou com
20 socios fundadores entre entidades filantrépicas, empresas privadas e pessoas

fisicas de varias partes do Brasil.




Desde a sua fundacao, o trabalho da FEMAMA tem sido focado em ampliar a
difusao da informacao, garantir o acesso e a qualidade de mamografias,

reduzir o tempo para realizacao do diagnéstico e o inicio do tratamento
adequado e unir esforcos em beneficio de uma politica nacional contra o
cancer de mama - envolvendo governo, classe médica e populacao em geral. Em
todas essas areas os desafios tém sido grandes, mas nao maiores que o esforco e o
trabalho da FEMAMA, que faz com que, ao longo dos seus 11 anos de atuacao a
organiza¢ao colecione conquistas.

Entre as principais conquistas da Femama estao:

— 1° Prémio Exceléncia Latina concedido a Femama pela American Cancer
Society (ACS);

— Implementacao do Outubro Rosa de forma organizada no Brasil;

— Conquistas de direitos de pacientes.
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2. Principios norteadores da Femama

Missao Valores

Influenciar a formulacao da politica Apoiar o desenvolvimento da
publica nacional na saude e capacidade de acao politica das
campos afins para gerar a garantia organizacoes, associacoes e individuos
da universalidade, integralidade e comprometidos na luta pela saude da
equidade na atencao a saude da mama, preservando a identidade dos
mama, no contexto da saude movimentos locais e regionais,
integral e dos direitos plenos das articulando-os em torno de uma

mulheres brasileiras. agenda nacional compartilhada.




3. Planejamento 2013-2022 - Objetivos:

a. Erradicar o cancer de mama como uma doenca que ameaca a vida;

b. Propor, articular, conscientizar e defender politicas publicas de atencao a
saude da mama;

¢. Constituir-se em uma entidade organizacional de transformacao social
por meio da conscientizacao, educacao e articulacao;

d. Atuar como interlocutora junto a orgaos de formulacao e implementacao
de politicas para a saude da mama e areas afins, buscando expressar
necessidades e demandas das mulheres e de suas organizacoes;

e. Acompanhar a natureza das decisdes dessas politicas e seus processos;

f. Apoiar o avanco das pesquisas cientificas nacionais em saude da mama.
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4. Abrangéncia

Uma parcela da sociedade civil organizada por meio da FEMAMA propée uma
coalizao para influéncia politica em beneficio a salude da mama e areas afins. A
Federagao conta com instituicdes associadas representantes das cinco regioes
do pais e busca ampliar a sua rede cada vez mais. A presenca da FEMAMA na
maioria dos estados brasileiros, considerando integrantes de ONGs associadas,
voluntarios, pacientes, familiares e parceiros engajados na causa atinge mais de
1 milhao de cidadaos.




5. Diretoria e Conselhos

A FEMAMA possui uma Diretoria Executiva, assim como um Conselho de
Administracao e um Conselho Fiscal, formados por ONGs da rede eleitas. Também
possuimos um Conselho Técnico Cientifico que foi criado em 2008. Com o
objetivo de dar fundamentacao cientifica para as acdes e propostas desenvolvidas
pela organizacao, o conselho conta com profissionais qualificados e reconhecidos
no pais nas areas de mastologia, epidemiologia, oncologia, radiologia, ginecologia e
também na area de defensoria publica.

Nossas acdes sao decididas em assembleia, em um encontro anual, onde
discutimos os temas atuais e tomamos as decisdes para o préximo ano.




6. Atuacao em Advocacy: a FEMAMA contribui
em diversas conquistas

6.1. Direitos jd conquistados

- Lei 11.664/08 (Lei da Mamografia), que requlamenta a mamografia de
rastreamento anual partir dos 40 anos pelo SUS;

- Lei 12.732/12 (Lei dos 60 Dias), que determina que o tratamento de pacientes
diagnosticados com cancer seja iniciado pelo SUS em até 60 dias apds o diagndstico;
- Lei 12.802/13 (Lei da Reconstru¢ao Mamaria), que obriga a realizacao de
reconstrucao mamaria imediata, quando houver condicées, pelo SUS;

- Lei 12.880/13 (Lei dos Medicamentos Orais), que inclui medicamentos
quimioterapicos de uso oral para tratamento domiciliar no rol dos medicamentos
fornecidos pelos planos de saude.

- Aprovacao de medicamentos, para Cancer de Mama Metastatico no SUS
(pertuzumabe e trastuzumabe), o rol nao era atualizado a mais de 10 anos.



6.2. Nossas atuais batalhas

O cenario de politicas publicas para a oncologia é bastante dinamico. A FEMAMA
monitora pautas legislativas para garantir que propostas que representem
conquistas para pacientes avancem e evitar que direitos de pacientes ja
conquistados sejam suprimidos, além de estar em constante analise sobre
oportunidades para garantir novas conquistas. A seguir, algumas das maiores
lutas nas quais estamos envolvidos:

— Acesso a tratamentos inovadores para pacientes com cancer de mama
metastatico no SUS.

— Plena implementacao da Lei dos 60 dias (Lei 12.732/12).

— Aprovacao do Projeto de Lei dos 30 dias (PL 3752/2012), que garante o
diagnéstico de cancer no SUS em até 30 dias quando houver suspeita.

- Aprovacao do Projeto de Lei para Criacao do Registro Compulsdrio do
Cancer no Brasil (PL 8470/17 e PL 8478/17).
— Ampliacao de recursos para a area da saude.
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7. Atuacao em Comunicacao

7.1. Canais e objetivos

A FEMAMA conta com um site proprio, estd presente nas midias sociais e conta
com servicos de assessoria de imprensa contratados. Essa estrutura visa atingir
alguns objetivos:

— Promover informacgoes confiaveis sobre o cancer de mama, gerando
conscientizacao para a doenca e conteudo para o publico interessado;

— Orientar os pacientes sobre seus direitos, bem como evidenciar as
dificuldades ou sucessos obtidos no cumprimento das leis que interferem no
acesso a diagnostico e tratamento oncoldgico em todo o pais, exercendo pressao
sobre os responsaveis pela garantia dos direitos reivindicados;

— Articular mobilizacoes sociais em defesa de melhores condicées para
pacientes de cancer de mama no Brasil;

— Fortalecer a presenca de marca da federacao, para que esta se torne cada vez
mais conhecida e relevante.




7.2. Organizag¢do
A comunicacao externa da FEMAMA se organiza em trés pilares principais:

®

Femama

Federacao Brasileira de Instituicoes Filantropicas
de Apoio a Sadde da Mama

BATALHADORAS

Comunicacao Institucional: informacdes referentes a ag¢oes
realizadas pela FEMAMA, informacdes sobre ONGs de nossa
rede, eventos, campanhas, acdes de advocacy e monitoramento
de temas de interesse relativos a cancer e politicas publicas.

Projeto Batalhadoras: traz esclarecimentos para a paciente
sobre o cancer de mama, aborda questbées como sintomas,
diagnostico, tipos de cancer de mama, tratamentos, dicas para
que a paciente tenha mais qualidade de vida, além de
esclarecer duvidas e compartilhar a experiéncia de outras
mulheres que passam pela mesma situacao. Também se destina
aos seus familiares e cuidadores, que querem estar bem
informados para apoiar a paciente em sua jornada, e a
educadores e todos que tém interesse em saber mais sobre o
cancer de mama.



Projeto Para Todas as Marias: promove a discussao sobre

% :':"\.' direitos de pacientes com cancer de mama, passando pelos
'/‘é ::.1. beneficios sociais de pacientes oncoldgicos, direitos
I\ especificos para mulheres com cancer de mama e a
NN necessidade de ampliacao do acesso a diagndstico e

PARA TODAS tratamento ageis e eficazes, através da conquista de novas
politicas publicas que garantam melhores condicbes para as
pacientes brasileiras.

Além disso, a FEMAMA esta em contato permanente com suas ONGs associadas
para comunicar posicionamentos, eventos, novidades no cenario da saude e da
politica que interfiram em nossos objetivos, oportunidades de desenvolvimento
local para as ONGs, articular campanhas nacionais, mobilizacées sociais e acdes
locais de advocacy, buscar informagdes junto as institui¢cdes, entre outros.



8. Por que associar-se a FEMAMA?

8.1 Alinhamento de Objetivos e Acoes

Porque unindo nossos esforc¢os teremos mais chances de reduzir a mortalidade do
cancer de mama no Brasil.

A FEMAMA propde o alinhamento dos objetivos de entidades filantrépicas voltadas
a saude da mama de todo o pais, a fim de aumentar a influéncia destas perante o
poder publico. Assim, é possivel que nossas reivindicacdes, consistentes e apoiadas
por instituicées de todas as regides brasileiras, desencadeiem as transformacoes
gue podem salvar a vida de muitas mulheres.

Quando nos unimos para lutar pelos mesmos objetivos, temos mais poder para
influenciar a formacao de politicas publicas voltadas para a saude da mulher,
melhorando as condi¢cdes de acesso ao diagnodstico precoce de qualidade e ao
tratamento agil e adequado.



8.2 Fortalecimento das Instituicoes Associadas
Com base em sua missao, a FEMAMA desenvolve projetos e atividades que buscam
os seguintes beneficios a suas associadas:

a. Proporcionar meios para que suas associadas assimilem e agreguem a pratica do

controle social por meio do advocacy em beneficio da saude da mama;

b. Propor estratégias a suas associadas para alcance das metas e direcionadores

da FEMAMA;

c. Incentivar politicas e praticas éticas na busca pela sustentabilidade institucional;
d. Identificar formas inovadoras de intervencao social.




8.3 Visibilidade

Além disso, sendo a FEMAMA referéncia nacional em combate a mortalidade por
cancer de mama, muitos pacientes e potenciais parceiros locais buscam em nossa
rede instituicdes com credibilidade para atenderem as suas necessidades.

Em nosso site é possivel encontrar o contato de todas as instituicdes associadas a
FEMAMA, além de uma secao de agenda, na qual é possivel registrar os eventos
realizados por essas institui¢des.

Disponibilizamos a marca da FEMAMA para inclusao no site da ONG associada,
como forma de endosso do trabalho sério realizado, bem como permitimos sua
utilizacao em materiais de comunicacao e eventos vinculados a Federacao,
mediante aprovacao.



Além disso, temos orgulho de apresentar em nossos canais institucionais de
comunicacao (site, midias sociais, newsletter..) projetos realizados por nossas
instituicbes associadas, prémios obtidos, parcerias que trazem beneficios aos
pacientes atendidos localmente, entre outros assuntos que sejam pertinentes.
Constantemente publicamos noticias em nosso site e midias sociais apresentando
novidades a respeito das instituicoes.

A FEMAMA conta ainda com uma assessoria de imprensa contratada, na busca
constante de oportunidades na midia para dar visibilidade ao trabalho desenvolvido
pela federacao, as dificuldades enfrentadas pelos pacientes oncolégicos e as
conquistas obtidas. A assessoria da cobertura aos eventos e acdes realizadas pela
FEMAMA, noticiando, inclusive, a participacao de ONGs locais em atividades que
estao sob sua coordenacao.



9. Responsabilidades da FEMAMA

9.1. Contribuicoes da FEMAMA a suas associadas

a. Organizacao de, no minimo, uma Assembleia Geral Ordinaria por ano;
b. Disponibilizacao do Estatuto da Federacao;

c. Acesso ao balanco patrimonial da FEMAMA.

9.2. Divulgacao

a. Espaco para divulgacao de informacgodes sobre as instituicdes associadas nos canais
ativos de comunicacao da FEMAMA (site, midias sociais, newsletter...);

b. Informar as associadas sobre os eventos, projetos, acoes e editais realizadas pela
FEMAMA e seus parceiros;

c. Disponibilizacao de relatérios sobre eventos, projetos e acdes, por meio de solicitacao a
FEMAMA.

9.3. Convite a Eventos

a. Convite a participacao em eventos realizados pela FEMAMA;

b. Convite a participacao em eventos realizados por instituicbes associadas, quando
autorizado.



10. Comprometimento com a FEMAMA

— Comprometer-se com a missao da FEMAMA;

— Comprometer-se com as deliberacdes do Estatuto da FEMAMA, bem como de sua
Diretoria;

— Comprometer-se a participar e apoiar os projetos, eventos e acdes realizadas pela
FEMAMA;

— Divulgar a FEMAMA, sua missao e seus projetos, eventos e acdes junto a seus
publicos, seja por meio impresso, digital ou eletrénico;

— Disponibilizar corretamente os dados solicitados sobre a instituicao para efetuacao
do cadastro na FEMAMA;

— Manter dados sobre a instituicao e sua Diretoria, bem como seus contatos,
atualizados junto a FEMAMA.



11. Esclarecimentos

a. Nao ha obrigatoriedade por parte da FEMAMA em auxiliar na captacao de
recursos para a realizacao de projetos, eventos ou acdes promovidos pelas
instituicdées associadas.

b. A FEMAMA nao disponibiliza recursos financeiros para suas instituicoes
associadas, excetuando-se projetos especificos realizados pela Federacao, se
detectada a necessidade durante o planejamento.

¢. Ao convidar uma instituicao associada para desenvolver um projeto, evento
ou acao, a FEMAMA podera disponibilizar os recursos materiais necessarios,
desde que previstos em seu planejamento.

d. AFEMAMA nao permite a utilizacao de sua logomarca, sem autorizacao
prévia por escrito.




12. Contribuicao Associativa

Esta previsto no Estatuto da FEMAMA que podera ser cobrada de suas associadas
uma contribuicao pecuniaria para sua manutencao. A FEMAMA de acordo com a
decisao da Assembleia Geral Ordinaria de 2013, realizada em Sao Paulo, definiu
que a contribuicao anual é de um salario minimo nacional, podendo ser parcelado.

13. Desligamento

Conforme prevé o Estatuto da FEMAMA, o desligamento das instituicdes associadas
ocorrera através de uma das seguintes formas:

a. Pedido da instituicao associada, feito por escrito;
b. Pelo nao comparecimento da instituicao associada a 02 (duas) Assembleias Gerais

Ordindrias consecutivas;
¢. Pela exclusao.
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14. Como associar-se

14.1. Critérios

a. Possuir CNPJ, personalidade juridica propria como associacao civil sem fins
econdémico ou fundacao;

b. Ser autbnomo frente ao Estado, as igrejas e aos partidos politicos;

c. Ter carater publico em relacao aos seus objetivos e acao;

d. Atuar prestando apoio a pacientes com cancer de mama, podendo também
dedicar-se a pacientes com outras neoplasias e enfermidades.

e. Atuar em a¢des de Advocacy.




14.2. Documentos necessdrios para a adesdo
- Ficha de Cadastro - deve ser preenchida integralmente e conter o maximo de

informacao e detalhamento possivel.

— Carta-Proposta — escrever um texto de apresentacao da instituicao, justificando a
associacao a FEMAMA.

— Resumo das Atividades - resumir as principais atividades desenvolvidas pela
instituicao.

— Copia do Balanco Financeiro do ano anterior ao cadastramento;

- Copia do Estatuto;

— Copia do cartao CNPJ;

- Copia da Ata de Eleicao de seus dirigentes.




14.3. Procedimento

Os documentos listados anteriormente podem ser enviados por e-mail, para
projetos@femama.org.br, ou via correios com Aviso de Recebimento, para o
endereco:

FEMAMA Projetos

Rua Dr. Vale, 157 — Bairro Floresta - CEP 90560-010 — Porto Alegre — RS

Recomendamos que apds o envio da documentacao, seja solicitada a confirmacao
de recebimento através do telefone (51) 3094-0017.

A carta de apresentacao e documentacao da ONG solicitante serao submetidas a
apreciacao do Conselho Diretor da FEMAMA. Serao analisados o cumprimento dos
critérios enumerados nesse documento, a validade dos documentos e a trajetoria
institucional da proponente.

14.4. A resposta da FEMAMA

O retorno, positivo ou negativo, a solicitacao de associacao a FEMAMA podera ser
concedido em até 60 dias, mediante oficio assinado pela Presidéncia da FEMAMA e
enviado por correio ou e-mail.



Para maiores esclarecimentos,
por favor entre em contato conosco:

Rua Dr. Vale, 157, Bairro Floresta
CEP: 90560-010 - Porto Alegre — RS
Telefone: (51) 3094-0017

email: projetos@femama.org.br
Site:


http://www.femama.org.br

